Tratar el problema de los datos by Simmons, Kathleen B.






La literatura actual sugiere que las ONG 
y agencias de la ONU más grandes, 
que proporcionan el grueso de los 
servicios de ayuda, no suelen recopilar o 
conocer los datos sobre la discapacidad 
entre las comunidades refugiadas y 
desplazadas.1 Los procedimientos 
estándar, como las evaluaciones rápidas 
y los registros, no suelen incluir la 
recopilación de información específica 
para las circunstancias, necesidades 
y presencia tanto de los refugiados, 
como de los desplazados internos con 
discapacidad. En los casos de conflicto 
armado o desastre natural, esta situación 
de ‘invisibilidad’ puede resultar fatal.2  
El informe de 2008 de la Comisión de 
Mujeres Refugiadas sobre La discapacidad 
entre refugiados y sectores de población 
afectados por conflictos3 observaba que 
identificar y recopilar datos sobre la cifra 
de personas con discapacidad, así como 
los tipos y causas de la discapacidad, 
resulta ser uno de los mayores retos 
en cuanto a gestión de datos en un 
contexto de desplazamiento. Tratar las 
necesidades específicas de las personas 
con discapacidad en un contexto de 
emergencia requiere que las agencias 
dispongan de herramientas adecuadas y 
formación para reconocer y registrar los 
diversos tipos de discapacidad. Aunque 
el Manual del Proyecto Esfera reconoce 
que las personas con discapacidad 
están cayendo en la categoría de ‘grupos 
vulnerables’ ‘personas a la que se 
debería considerar en todas la facetas 
de la provisión de servicios junto a 
ancianos, niños y mujeres’, el Manual 
no ofrece unas normas y requisitos 
específicos mínimos para estos ‘grupos 
vulnerables’. Debido a la diversidad de 
la discapacidad, son necesarias pautas 
de servicio mínimas para orientar a 
las agencias a la hora de calificar y 
cuantificar su respuesta a los refugiados 
y desplazados con discapacidad con 
el fin de satisfacer sus derechos más 
básicos de protección, salud y dignidad. 
Recopilación de datos
Los procesos de recopilación de datos para 
las intervenciones de emergencia y los 
programas de recuperación deben incluir: 
■■ evaluaciones rápidas sobre las 
necesidades específicas de las 
personas con discapacidad
■■ procesos de registro inclusivos para 
las personas con discapacidad
La comunidad de ayuda humanitaria necesita recopilar datos específicos 
sobre la discapacidad en las evaluaciones rápidas de las necesidades, los 
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del sector textil tras participar en los 
programas de capacitación profesional. 
En otros lugares, los esquemas de los 
programas de formación profesional 
no fueron adaptados para las personas 
con discapacidad o fueron excluidas a 
propósito. En casi todos los casos las 
personas con discapacidad se enfrentaban 
a grandes barreras legales, sociales y 
de actitud para encontrar un empleo 
a causa de su discapacidad, sumada a 
su estatus de refugiado y extranjero. 
Participación:
Casi todas las personas con discapacidad 
entrevistadas durante el estudio de 
campo declararon que les gustaría estar 
más implicadas en los asuntos de la 
comunidad, en la gestión del campo, 
en la planificación de programas y en 
los procesos de toma de decisiones. 
Pero estas personas tenían pocas 
posibilidades de participar de manera 
oficial en estas actividades. Se dieron 
algunos ejemplos positivos de refugiados 
y desplazados con discapacidad que 
crearon sus propias organizaciones y 
grupos de autoayuda, por ejemplo en 
los campos de Tailandia y Nepal, así 
como algunas iniciativas positivas que 
sirvieron para incrementar el grado 
de concienciación de la comunidad. 
La Comisión de Mujeres Refugiadas 
descubrió que había poco contacto 
en general entre las personas con 
discapacidad y las organizaciones locales 
de discapacidad. Uno de los resultados 
positivos del estudio fue la creación de 
lazos entre las organizaciones locales 
de discapacidad y las comunidades de 
refugiados en varios países. En Jordania, 
la implicación de los ciudadanos 
jordanos con discapacidad de una 
organización local como investigadores 
en el proyecto, les expuso a los retos 
a los que se enfrentan los refugiados 
iraquíes lo cual les condujo a incluir a 
iraquíes en algunos de sus proyectos. 
Apoyar las prácticas e 
influir en las políticas 
La Comisión de Mujeres Refugiadas 
publicó en junio de 2008 un amplio 
informe donde destacaban los hallazgos 
realizados en su estudio de campo, 
así como un kit de recursos sobre 
cómo trabajar con las personas con 
discapacidad y promover su inclusión1 
para los trabajadores sobre el terreno de 
la ONU y las ONG. Este kit de recursos 
incluye consejos prácticos acerca de cómo 
hacer que los campos de refugiados sean 
más accesibles para las personas con 
discapacidad y cómo promover su acceso 
pleno y en igualdad de condiciones a los 
principales servicios e instalaciones.
Desde 2008 la Comisión de Mujeres 
Refugiadas trabaja para influir en 
la política y en las prácticas, a fin de 
promover los derechos de las personas 
con discapacidad mediante prácticas tales 
como compilar un documento orientativo 
de ayuda para las organizaciones que 
operaron en Haití tras el terremoto de 
enero de 2010.2 Las directrices fueron 
enviadas a través de la organización 
humanitaria InterAction a todos sus 
miembros que se encontraban trabajando 
en Haití, así como a sus grupos de 
trabajo de Protección y Asistencia 
Humanitaria. También se les envió a los 
clusters de Protección y Educación de 
Haití y se publicaron en la página web de 
coordinación en Haití One Response. La 
Comisión de Mujeres Refugiadas planea 
continuar con este cometido a través de 
talleres de formación para los proveedores 
de servicios en Haití, un modelo que la 
organización espera reproducir en otros 
países piloto. A nivel político, la Comisión 
de Mujeres Refugiadas ha participado 
de manera activa en una coalición con 
distintas ONG que abogaban por una 
Conclusión sobre la discapacidad por 
parte del Comité Ejecutivo de ACNUR, 
cuya adopción está prevista en 2010. 
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■■ reunir información de las ONG locales 
y de los líderes de la comunidad, 
así como de los sistemas de salud 
y vigilancia locales y nacionales 
■■ implementación de sistemas 
de seguimiento y control 
de la discapacidad.
Uno de los mayores retos para la 
recopilación de datos de este sector de 
la población desplazada es eliminar la 
idea errónea de que las personas con 
discapacidad requieren unos servicios tan 
complejos y específicos que las agencias 
deberían centrarse únicamente en ellos 
una vez acabada la fase de emergencia. 
Este concepto desvía la atención de la 
urgencia de recopilar datos durante los 
procesos estándar de recopilación de los 
mismos. Como consecuencia, los datos 
recopilados durante la fase de emergencia 
y empleados para desarrollar los servicios 
de supervivencia más importantes 
carecen de cualquier tipo de información 
específica relativa a la discapacidad. 
Esta negligencia involuntaria ignora 
las necesidades para la protección y 
la supervivencia de los refugiados y 
desplazados con discapacidad, así como 
de sus cuidadores. En la literatura y 
estudios de casos similares se observa 
una falta de herramientas estándar 
tanto en recopilación de datos, como en 
sistemas de control y seguimiento. 
El desarrollo de una herramienta 
de evaluación rápida centrada en la 
discapacidad resulta esencial para 
garantizar que las intervenciones de 
emergencia sean inclusivas. La diversidad 
de los tipos de discapacidad exige una 
guía de referencia dirigida a quienes 
llevan a cabo las evaluaciones para 
incrementar su exactitud al registrar la 
categoría y gravedad de la discapacidad 
y para garantizar que la precisión de la 
evaluación mide las necesidades de cada 
persona con discapacidad. Un conjunto 
de definiciones e indicadores aceptados 
por todas las ONG y agencias de la ONU 
permitiría una coordinación más eficiente, 
además de compartir información, evaluar, 
comparar y analizar a través de las 
fuentes de datos y a lo largo del tiempo.4 
La formación para que los encargados de 
recopilar los datos o los entrevistadores 
aprendan a detectar una discapacidad 
y a preguntar sobre ella es esencial. 
La herramienta de evaluación 
debería permitir a los encargados 
de recopilar datos registrar: 
■■ todas las categoría de discapacidad 
(física, intelectual, sensorial) y todos 
los tipos de manifestación de una 
discapacidad dentro de cada categoría 
■■ la categoría de la discapacidad
■■ discapacidad única, doble o múltiple
■■ criterios para identificar 
una discapacidad 
■■ el nivel de gravedad de cada 
discapacidad (identificada) 
■■ edad y género de la persona 
con discapacidad
■■ el número de personas con 
discapacidad por “hogar” 
■■ el comienzo de la discapacidad 
(de nacimiento, tras el nacimiento 
y antes del desplazamiento, como 
consecuencia de una guerra o 
desastre natural, como consecuencia 
de la migración) y cualquier tipo de 
información anecdótica necesaria
■■ las necesidades específicas (transporte, 
dispositivos de ayuda, apoyo en la 
recogida de víveres, ayuda para el 
abastecimiento de agua, acceso a 
letrinas con diseño universal, refugio 
accesible, acceso a mediación, acceso a 
cuidados médicos especializados, etc.) 
■■ la situación del cuidador (ninguno/
temporal/permanente).
La herramienta de evaluación deberá 
incluir una sección de referencia con 
definiciones de todas las categorías 
y tipos de discapacidad, así como los 
criterios de gravedad para garantizar 
una recopilación de datos de calidad 
entre las organizaciones humanitarias. 
Los procesos extraordinarios y en curso 
de registro de refugiados y desplazados 
constituyen procedimientos operativos 
importantes que deben perseguir la 
identificación de las personas con 
discapacidad dentro de la comunidad 
de desplazados. En los casos en que el 
estigma, la discriminación o la falta de 
movilidad haga de las personas con 
discapacidad una ‘población difícil 
de alcanzar’, las agencias tendrán que 
asociarse con líderes de la comunidad, con 
ONG locales y con ONG internacionales 
con presencia a largo plazo a fin de hacer 
más sencillos los procesos de registro y 
ayudar a los encargados de la respuesta 
de emergencia a identificar y registrar 
a las personas con discapacidad. El 
proceso de registro no sólo ofrecerá 
una estimación aproximada del número 
de desplazados con discapacidad, 
sino que también favorecerá su grado 
de visibilidad y, lo más importante, 
pondrá en contacto directo a refugiados 
y desplazados con discapacidad con 
los servicios básicos (entre ellos, las 
cartillas de racionamiento de víveres, 
campañas de vacunación, iniciativas 
de protección, programas de primeros 
auxilios de carácter psicosocial, etc.). 
También es importante asegurarse de que 
las personas que adquieren algún tipo de 
discapacidad durante el desplazamiento 
reciban información y servicios necesarios 
para mantener sus vidas y sus empleos. 
Como se ha mencionado, recopilar 
información de las ONG locales, líderes 
locales y miembros de la comunidad 
identificados como cuidadores de las 
personas con discapacidad es importante 
si las agencias desean entender en qué 
consiste ser una persona con discapacidad 
en una sociedad concreta y qué tipo de 
cuidados, oportunidades y protección –o 
la falta de ellos– existe en dicha sociedad. 
En las situaciones en que es más difícil 
llegar hasta las personas con discapacidad 
–o hasta las personas con tipos concretos 
de discapacidad–, aliarse con los líderes 
y las organizaciones locales resulta 
aún más necesario. Su conocimiento 
institucional especializado, sus recursos 
y la comprensión más profunda de 
las necesidades de las personas con 
discapacidad antes del desplazamiento, 
así como información sobre los tipos 
y la prevalencia de la discapacidad, 
resultan de gran importancia a la hora de 
planificar e implementar las medidas de 
intervención y los servicios. Las agencias 
internacionales deberían apoyar a estas 
organizaciones locales y evitar robarles 
el personal o crear servicios paralelos. En 
vez de ello, deberían establecer alianzas 
y ofrecerles ayuda. Esto incrementaría 
la capacidad local de reacción en un 
contexto de emergencia, mejoraría los 
servicios existentes y crearía un sistema 
de ayuda más sostenible y reforzado 
para las personas con discapacidad. 
Las estadísticas sobre discapacidad del 
sistema de salud nacional o local o de los 
sistemas de vigilancia constituyen otra 
fuente de datos. Aunque la presencia y la 
capacidad de estos sistemas varía en gran 
medida, pueden resultar de gran utilidad 
para la recopilación de datos y para 
comprender el nivel de reconocimiento 
de las personas con discapacidad en los 
sistemas de gobierno locales y nacionales. 
Dado lo variable de la “capacidad” en los 
contextos de migración forzada, resulta 
esencial establecer un sistema coordinado 
que recopile de manera sistemática datos 
específicos sobre la discapacidad en 
el transcurso del desplazamiento. Los 
sistemas de control y seguimiento de la 
discapacidad, como la vigilancia de la 
discapacidad, constituyen métodos clave 
de recopilación de datos que deberían ser 
definidos, implementados y sensibles a 






Durante los grupos de discusión 
realizados con mujeres en los campos de 
desplazados del oeste de Darfur1 –como 
parte de un proyecto de investigación 
sobre vulnerabilidad– varias de ellas 
destacaron las cada vez mayores 
dificultades a las que tenían que 
enfrentarse las personas con discapacidad 
a lo largo del proceso de desplazamiento, 
empezando por la  huida inicial de sus 
pueblos. A las personas con discapacidad 
los viajes les habían llevado de media 
casi el doble de tiempo que a otros 
habitantes del pueblo, aumentando su 
riesgo de sufrir atracos y la inseguridad 
en el camino hacia un lugar seguro 
debido, en gran medida, a los problemas 
de transporte o movilidad. Una de las 
mujeres con discapacidad entrevistadas, 
por ejemplo, tuvo que huir de su pueblo 
con su marido también discapacitado y 
con sus tres hijos llevándose tantas de 
sus pertenencias como pudieron cargar, 
pero como tenían que turnarse entre 
los dos para compartir el único triciclo 
de que disponían, su viaje se retrasó 
de manera significativa. Otra señora 
mayor contaba cómo a causa de sus 
dificultades para caminar, su  huida de 
los yanyauid había durado más de cinco 
días, en lugar de uno o dos como la de los 
vecinos del pueblo, y tuvo que esconderse 
muchas veces a lo largo del trayecto por 
miedo a ser víctima de más ataques.
Ninguna de las mujeres entrevistadas 
mencionó haber recibido ayuda de sus 
vecinos o de otros habitantes del pueblo 
durante su  huida, aunque en ocasiones 
la recibieron al llegar a los campos. 
Algunas de estas ayudas, como ir a por 
agua o madera, las prestaban los más 
jóvenes de la familia para ayudar a los 
que no podían, lo que les exponía más al 
riesgo de sufrir ataques fuera del campo. 
En algunos hogares se establecieron 
mecanismos de distribución de los 
alimentos por los que un representante 
reunía los vales de una serie de hogares 
y recogía todas las provisiones que 
eran luego divididas. Esto resulta útil 
hasta cierto punto, pero sólo en el caso 
de los que están inscritos en algún 
programa de distribución de alimentos 
-normalmente en los campos- y dependen 
de la buena voluntad de amigos y vecinos 
para garantizar que se les entrega la 
ración de víveres completa. Muchas 
veces no se da esta buena voluntad. 
Un pequeño grupo de mujeres con 
discapacidad acabó, en parte por su 
particular estatus de indigentes, junto 
a otras personas extremadamente 
vulnerables -entre ellas ancianos y 
enfermos de lepra- en lo que podría 
clasificarse como un “campo segregado”. 
No obstante, no fueron incluidas en 
ningún programa de registro oficial 
y por tanto se las excluyó de los 
programas destinados específicamente 
a “personas extremadamente 
vulnerables” a pesar de que era 
evidente que necesitaban ayuda extra. 
La situación para la mayoría de los 
adultos y niños con discapacidad en 
Darfur es especialmente problemática. 
En general, la actitud de los vecinos 
de Darfur que no sufren ninguna 
discapacidad hacia los adultos y niños con 
discapacidad es la de la caridad, basada 
en creencias religiosas. Antes del conflicto 
los niños y adultos con discapacidad se 
beneficiaban con frecuencias del azaque, 
el sistema islámico de “dar limosna” a los 
más necesitados. Pero el azaque ha caído 
en desuso desde el inicio del conflicto y 
una gran entrada de ayuda humanitaria, 
dejando a muchas personas con 
discapacidad en una situación vulnerable 
y precaria: incapaces de acceder tanto a 
medios de apoyo tradicionales, como a los 
nuevos y limitados sistemas de ayuda que 
-se supone- hay en los campos, pero que 
a menudo faltan o están fragmentados. 
Para la mayoría de los desplazados 
con discapacidad en Darfur existe una 
necesidad crónica de empleos, alimentos 
y asistencia social. La principal fuente 
de ingresos para muchas personas con 
discapacidad proviene de mendigar en 
el mercado local. Además, descubrimos 
que en el campo la presencia de una 
persona con discapacidad en un hogar 
puede tensar en exceso no sólo el 
aspecto financiero, sino también las 
estrategias de resolución de problemas 
de la familia. El sistema tradicional 
de familia extensa que podía ayudar 
a las personas con discapacidad suele 
Las dificultades a las que se enfrentan las personas con 
discapacidad a lo largo del proceso de desplazamiento 
contribuyen al aumento de su vulnerabilidad. 
Vulnerabilidad y 
discapacidad en Darfur   
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las funciones de recopilación continua 
y sistemática de datos relativos a la 
discapacidad, así como al análisis 
e interpretación de los mismos. Esa 
información podría emplearse para 
asesorar a los actores humanitarios 
sobre el camino más eficiente hacia 
la implementación y evaluación de 
acciones sobre la discapacidad.5 
Conclusión
Mientras que la Comisión de Mujeres 
Refugiadas, World Vision y otras ONG, 
así como investigadores, han empezado 
recientemente a localizar e integrar 
las necesidades de los refugiados y 
los desplazados con discapacidad, 
organizaciones como Handicap 
International y HelpAge International 
han trabajado en este entorno, 
donde han proporcionado cuidados 
especializados y han creado un fondo 
de conocimientos institucionales, 
capacidades y herramientas de 
recopilación de datos. Su experiencia 
debería ser explotada para mejorar los 
procesos humanitarios de recopilación 
de datos, así como los de planificación 
e implementación de programas. Y lo 
que es más importante: las agencias 
deben asumir la responsabilidad 
de incluir a los refugiados y 
desplazados con discapacidad en los 
procesos de evaluación inmediata 
de las necesidades y de registro, 
proporcionarles acceso al conocimiento 
e iniciar sistemas de control y 
seguimiento de la discapacidad para 
que puedan comenzar a diseñar 
intervenciones de emergencia 
y programas de recuperación 
teniendo en cuenta la inclusión. 
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